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Kommissorium for opgaveudvalg
for b@rn og unge som patienter

Baggrund og formal

Region Hovedstaden gnsker at finde nye veje til at forbedre borgernes sund-
hed. Det skal ske i en teet dialog med borgere og kommuner. Derfor etableres
der en raekke opgaveudvalg, hvor politikerne, borgere og kommuner sammen
skal finde Igsninger pa konkrete udfordringer i sundhedsvaesenet. Opgaveud-
valgene skal bidrage med nye ideer til fremtidens velfaerd i Region Hovedsta-
den, sa det neere og sammenhangende sundhedsvaesen bliver omdrejnings-
punktet for bedre patientforlgb.

Det forste udvalg skal finde nye Igsninger i forhold til de udfordringer, som
syge bgrn og unge, der er indlagte eller har leengerevarende kontakt til hospi-
talsveesenet og deres familier oplever, nar de er patienter. Udvalget skal pege
pa, hvordan regionen kan bidrage til mere sammenhaeng og styrke samarbej-
det med og om patienten i hele patientforlgbet.

Alle born har ret til et godt liv

Mange forhold har betydning for, om barn og unge i regionen far et godt liv
sammen med deres familier og venner, ogsa selvom de er syge. Der er en
lang raekke seerlige problemstillinger, nar bgrn og unge er indlagte over laen-
gere tid og ofte er pa hospitalet. Det geelder isaer i forhold til at fa hverdag med
venner og familieliv til at fungere, pa trods af sygdommen og seerligt hvis det
er tale om alvorligt eller kronisk sygdom. Men problemstillingerne kan ogsa
handle om mulighederne for at modtage undervisning, deltage i familiearran-
gementer og i et socialt liv eller at have et ungdomsliv, der sa vidt muligt ligner
andre unges.



Pa alle regionens bgrne- og ungeafdelinger bliver der allerede i dag arbejdet
med at forbedre kvaliteten af den behandling og den oplevelse, patienter og
familier far. Der er seerligt fokus pa at tilrettelaegge indsatsen over for bern og
unge pa hospitalerne, sa det sa vidt muligt matcher bgrnefamiliernes og de
unges behov.

For at fa et nyt perspektiv pa, hvordan sundhedsvaesenet skal udvikles de
kommende ar pa dette omrade, er der brug for at inddrage de bern og unge
og deres familier, som far behandling pa barne- og ungeafdelingerne.

Forslag til temaer for udvalgets arbejde

Temaerne for udvalgets arbejde kan tage udgangspunkt i de emner, der be-
skrives herunder. Feelles for dem er, at det er emner, der allerede arbejdes
med i regionen, men hvor patienter og pargrendes erfaringer i hgjere grad
skal veere del af de beslutninger, der treeffes i Region Hovedstaden. Malet er,
at syge barn og unge, der har tilkknytning til et hospital i leengere tid, oplever
bedre patientforlgb.

Bedre behandlingsforlgb

Hvordan far bgrn og unge og deres familier gode forlgb, der er tilpasset deres
situation og vilkar, nar de er indlagte? Det er en seerlig udfordring at sikre, at
de syge bern og unge far indflydelse pa egen situation, pa en made sa det
styrker og understetter deres ressourcer og kompetencer. Det skal ske pa en
made, sa familierne kan rumme det.

Hospitalsafdelingerne arbejder hele tiden med at imgdekomme de unge og
den moderne familie, der har ggede forventninger til fleksibilitet og tilgeengelig-
hed. Det geelder ogsa for familier, der kommer langvejs fra til behandling i Re-
gion Hovedstaden. Hvad skal der til, for at det i hgjere grad kan ske?

Med flere digitale muligheder og udvikling af tilbuddene til syge bgrn og unge
er det et udviklingsomrade, at skabe mere tryghed og behandling taet pa fami-
liernes hverdagsliv, med venner, sgskende og socialt liv. Hvilke forudsaetnin-
ger for familierne skal der imgdekommes, for at det i hgjere grad kan ske?

Hverdag, familie og undervisning

Familier med et barn eller ung, der er indlagte i leengere tid har pa mange om-
rader de samme behov, som de fleste andre familier, men oplever ofte en
starre belastning end andre familier. Det geelder saerligt for familier med et al-
vorligt eller kronisk sygt barn eller ung. Hvordan tilgodeses familiernes behov,
nar familierne er indlagte med deres bgrn eller nar en ung er indlagt i laengere
tid?

Samtidig tages barn og unge ud af deres hverdag i forbindelse med indlaeg-
gelser og kan f.eks. have sveert ved fastholde venskaber eller at passe deres
uddannelse, skolegang eller have tilknytning til barnehaven, hvis indlaeggelse
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eller f.eks. genoptreening tager lang tid. Det er ogsa en udfordring, som famili-
erne har efter en indlaeggelse, som udvalget kan komme med anbefalinger il
hvordan det bedst handteres.

Fra barn til voksen

Der er i dag en udfordring med at sikre en glidende overgang, nar unge skal
overga til behandling pa afdelingerne for voksne. Bgrne- og ungeafdelingerne
arbejder tveergdende med de bgrn og unge, der har komplekse sygdomme el-
ler flere samtidige sygdomme. Hvad efterspgrger de unge og deres pargrende
og hvordan kan koordineringen af forlgbene ved overgangen til voksenafdelin-
gerne geres mere smidig?

Udvalgets opgaver

Udvalgets opgave er at foresla principper for og evt. anbefalinger til, hvordan
Region Hovedstaden kan forbedre patientforlgbene for syge bern og unge og
deres familier, der er indlagte i laengere tid.

Udvalgets anbefalinger er rettet mod regionens opgaver pa omradet og snitfla-
der til andre myndigheder og samarbejdspartnere.

Sammensatning af udvalget

Udvalget sammensaettes af:

- Tre medlemmer af regionsradet i Region Hovedstaden (heraf en formand
og en naestformand)

- To kommunalpolitikere udpeget af KKR fra kommuner omkring Herlev
Hospital (optageomrade MIDT)

- 10 borgere fra omradet omkring Herlev Hospital (Optageomrade MIDT)
med falgende profil:

o To-tre barn eller unge i alderen 13-18 ar, der har veeret indlagt eller
haft kontakt med et hospital i laengere tid inden for den seneste tid.

o To-tre unge i alderen 18-25, som har overgaet fra behandling pa en
bgrne- og ungeafdeling til en voksenafdeling.

o To-tre pargrende eller familiemedlemmer til et barn eller ung, der
har veeret indlagt eller gennem laengere tid har haft kontakt med en
bgrne- og ungeafdeling.

o To-tre barn/unge/venner/foraeldre som pa grund af deres sygdom
og/eller hospitalsindlaeggelse har oplevet udfordringer med at
folge skolegang/uddannelse eller at opretholde det sociale liv un-
der og efter indlzeggelse.

Der vil blive lagt vaegt pa, at bade bgrn og unge med kronisk sygdom og alvor-
lige sygdomme og deres pargrende kan deltage i udvalget.
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Arbejdsform

Udvalget tilrettelaegger selv sin arbejdsform pa det faerste mgde. Opgaveudval-
get skal arbejde inddragende og derigennem sikre, at de nadvendige kompe-
tencer og relevante perspektiver indgar i principper og anbefalinger for, hvor-
dan regionen kan arbejde med at styrke naerhed og sammenheeng pa tveers.

Der skal sikres koordination og sammenhaeng i politikudviklingen til relevante
stdende udvalg.

Der kan inddrages yderligere interessenter og personer med seaerlig viden til
mgderne eller ved afholdelse af workshops, offentlige mader mv.

Udvalgets mgder afholdes som udgangspunkt pa Herlev Hospital. Der kan af-
lzegges besg@g pa andre hospitaler, institutioner mv.

Tidsplan

Udvalget nedseettes i en periode pa maksimalt et ar. Udvalgets farste made
afholdes i efteraret 2019 og afsluttes senest september 2020, hvor udvalget
praesenterer sine anbefalinger pa et faellesmgde med regionsradet forud for,
at opgaveudvalgets konklusioner forelsegges pa regionsradet.

Relevante staende udvalg far én gang i kvartalet en status pa arbejdet i opga-
veudvalget.

gkonomi

Hvis udvalget kommer med forslag, der kraever finansiering, vil det skulle
indga i den almindelige budgetproces i regionen.
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